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H e t thuiszorgproject
beoogt verandering te 
brengen in de soms 
uitzichtloze of machteloze 
situatie van patiënten met 
ernstig longemfyseem, die 
regelmatig werden 
opgenomen in een astma­
centrum  of ziekenhuis. In 
he t Thuiszorgprogranima- 
Longemfyseem zijn op 
systematische wijze 
ervaringen en inzichten 
vastgelegd. (Tijdschr
Huisartsgeneeskd '1997; 
14(3): 72-5.)
ongemfyseem is een over het project en het Thuis- 
irreversibele, chro- zorgprogramma bestellen bij het 
nische en progressief Nederlands Astma Fonds. 1
verergerende ziekte. 
Patiënten m et deze ziekte zijn VERLOOP VAN HET PROJECT
continu  kortademig, vaak al bij O m  patiënten m et ernstig long-
geringe inspanning, zij boeten in emfyseem zo lang mogelijk thuis te
op hun  autonomie, worden toe- laten verblijven en bij hen zoveel
nem end verzorgingsbehoeftig en als mogelijk de duur van een op-
raken meer en meer aan huis ge- name te beperken, hebben de vol-
betrekkinbonden. Een deel van deze pa- gende aspecten me: 
tiënten raakt dermate geïnva- de zorgverlening aandacht gehad:
lideerd dat zij geen baat meer 
hebben bij verdere klinische in­
terventies, noch bij opname voor 
longrevalidatie. Voor deze groep
opstellen van een individueel 
zorgplan;
multidisciplinaire aanpak en 
zorgcoördinatie.
is een zo goed mogelijke en ge~ O p zichzelf is dit niet nieuw,
organiseerde thuiszorg nodig. In maar een dergelijke aanpak is
een recent afgesloten project is voor deze categorie patiënten nog
deze intensieve thuiszorg be- niet beproefd.
proefd,! H et project is in samen- Voor het thuiszorgprogramma
w erking m et de astmacentra zijn verschillende op de praktijk 
Beatrixoord in Haren, de Klok- gerichte instrum enten ontw ik- 
kenberg in Breda, Dekkerswald in keld, zoals een standaardzorgplan, 
Groesbeek en eerstelijnshulp- stappenplannen, een standaard­
verleners uitgevoerd door het overdrachtsbrief en een logboek, 
K IT T Z  (Kwaliteitsinstituut voor inclusief uitgebreide achtergrond- 
Toe gepaste ThuisZorgvernieu- informatie over de problematiek 
w i n g ) . 2  H et is financieel mede en de interventies.
mogelijk gemaakt door Het N e ­
derlands Astma Fonds.
Er werden 35 patiënten gedu­
rende 2 jaar in het project bege-
In het project is het Thuiszorg- leid. Van de 35 patiënten zijn er 
Sleutelwoorden: CO PD } longemfy- programma-Longemfyseem ont- 9 overleden tijdens de projectpe-
seem, samenwerking, thuiszorg.
i .
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wikkeld, dat als inform atiebron riode, in het ziekenhuis of thuis,
en draaiboek functioneerde voor Heropnam e kwam volgens de
de te verlenen zorg. Op basis van hulpverleners m inder frequent
de ervaringen in het project geeft voor of het interval tussen ontslag
dit artikel een aantal praktische en heropname werd groter. H er-
adviezen voor de thuiszorg aan opname kwam vooral voor bij pa-
mensen met een ernstig longem- tiënten die alleenstaand waren
fyseem. Voor de volledige infor- en /o f  bij wie er een uiterst com-
matie kan men het eindrapport plexe problematiek bestond.
I :
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STANDAARDZORGPLAN
Het standaardzorgplan geeft de 
hulpverleners en de patiënten (sys­
temen) handvatten om de soms 
machteloze situatie waarin een 
patiënt(systeem) zich bevindt, te 
doorbreken.
De behandeling van de patiënt 
met ernstig longemfyseem richt 
zich enerzijds op het voorkomen 
en behandelen van de sympto­
men van de stoornis, die er aan 
ten grondslag ligt. De doelstellin­
gen die daarbij worden nage­
streefd, zijn:
— verminderen van de chronische 
longklachten en de perioden 
van verslechtering;
-  handhaven van een zo goed 
mogelijke longfunctie;
-  bereiken en handhaven van een 
goede voedingstoestand.
Anderzijds is de behandeling of 
zorgverlening gericht op het op­
heffen of compenseren van erva­
ren problemen e n /o f  tekorten 
door de stoornis: de beperkingen 
e n /o f  handicaps in het dagelijks 
functioneren. Met dit doel is een 
standaardzorgplan opgesteld.
De opbouw van het standaard­
zorgplan is als volgt:
-  omschrijving van de meest 
voorkomende problemen en de 
wijze waarop de problemen tot 
uiting komen;
— de doelen: de gewenste of haal­
bare eindsituatie;
— de interventies om de proble­
men op te heffen of te com­
penseren.
De aangegeven problemen en in­
terventies zijn bedoeld als referen­
tiepunt voor de gebruiker. Ook 
worden handreikingen gedaan 
voor een nadere analyse en aanpak 
van de problemen. Bij het vast­
stellen van de interventies dient
men na te gaan of er sprake is van:
• Kennistekort: weet de patiënt 
wat de gevolgen zijn van de 
aandoening en hoe deze het 
beste zijn te hanteren?
• M otivatietekort: zijn er bij de 
patiënt psychosociale factoren 
die het nakomen van leefregels 
belemmeren?
• Vaardigheids tekort: lukt het de 
patiënt om bepaalde activiteiten 
op een juiste wijze uit te voeren?
• Situationele factoren: wat staat 
een optimaal gebruik van hulp­
middelen o f mogelijkheden in 
de weg?
RESULTATEN 
De kant van de patiënten
O p verschillende terreinen bleken 
de patiënten thuiszorg nodig te 
hebben. Bij alle patiënten werd 
de wijkverpleegkundige inge­
schakeld en bij velen maakte fy- 
siotherapeutische behandeling 
deel uit van het beleid. Betrok­
kenheid van huisartsen en behan­
delend longartsen completeerde 
de zorg en faciliteerde de mobi­
liteit en zelfredzaamheid van de 
patiënten.
De belangrijkste problemen lig­
gen op de volgende gebieden:
— H et accepteren van de ziekte. 
Angst, onveiligheid en depres­
sie zijn veel voorkomende pro­
blemen.
— De uitvoering van algemene of 
huishoudelijke, dagelijkse le­
vensbehoeften; deze vergen zo­
veel inspanning dat er geen tijd 
en energie m eer over is voor 
bijvoorbeeld hobby’s.
— H et omgaan m et kortademig­
heid e n /o f  ophoesten van slijm.
— H et handhaven van het li­
chaamsgewicht (over- of onder­
gewicht).
i
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-  H et vermijden van benauw d- 
heidsuitlokkende factoren als 
roken, inspanning, regen, mist, 
huisdieren, o ver gang van warm 
naar koud en omgekeerd.
-  H et omgaan met (vrije tij ds) be­
zigheden. Een aantal kan niet 
meer naar het vakantieadres, 
omdat bijvoorbeeld het opstap­
je  van de caravan te hoog is o f
r
omdat de vakantiewoning niet IO ,
< ;
is aangepast. j ji |
-  De mobiliteit, zowel binnenshuis \ |
j
als buitenshuis. De aard van de j
j
problemen varieert van steeds 
moeten uitrusten bij het uitlaten 
van de hond tot amper nog de in­
spanning kunnen opbrengen om 
naar het toilet te gaan.
-  Relationele problemen. Spannin- i
gen in het gezin of tussen de part- \
i
ners komen veelvuldig voor. De M  
partner geeft nog al eens aan dat \ 
Hij/zij het niet meer aankan o f I i 
zich alleen voelt. Het onderhou- i j
den van contacten of relaties met • \
i i
4  2
kinderen, vrienden en kennissen j ]
gaat moeizaam. Als oorzaken j j
worden aangegeven dat men niet | I
r* ji
naar buiten kan, dat familie o f ; | 
vrienden de ziekte niet accepte­
ren of dat geen contact kan i j 
worden onderhouden, omdat bij- I
4
voorbeeld familie of vrienden j
roken of huisdieren hebben. |
*
In het algemeen zijn de patiënten 
tevreden over de nieuwe aanpak.
Het merendeel van de patiënten 
gaf aan dat ze zich nu thuis veili­
ger voelen dan voorheen, vooral 
de steun van de wijkverpleeg­
kundige werd als positief ervaren.
Slechts enkele patiënten, voor­
al de alleenstaanden, hadden 
moeite met de verplaatsing van 
de zorg vanuit het astmacentrum 
naar huis, omdat zij het ast­
macentrum, de lotgenoten en de 
vertrouwde hulpverleners misten.
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O ok vroegen enkele patiënten 
zich af o f ze nu ‘op ge geven’ wa­
ren, omdat ze nu thuis werden 
behandeld en niet meer in het ast­
macentrum werden op gen omen.
De kant van de hulpverlening
In het algemeen zijn de in het 
thuiszorgprogramma ontwikkelde 
instrumenten en de achtergrond­
informatie, die de basis vormen 
voor de uitvoering van de zorg, 
door de hulpverleners als zeer 
bruikbaar gewaardeerd.
\ De astmacentra vinden de mul-
4
tidisciplinaire en gecoördineerde 
aanpak de investering voor de pa­
tiënt waard en willen op de inge­
slagen weg voortgaan. De nieuwe 
aanpak heeft een verandering in 
het denken bij de hulpverleners 
in het astmacentrum teweegge- 
j bracht: ‘We richten ons bij de 
| hulpverlening nu meer dan voor- 
! heen op de thuissituatie en het 
| patiëntensysteem.’ De voorberei­
dingen op het ontslag en de mul­
tidisciplinaire afstemming intra­
muraal ziet men als reguliere acti­
viteiten. Het bij won en van het 
multidisciplinaire overleg tussen 
| astmacentrum en eerstelijn vin­
den de astmacentra een grote 
i tijdsinvestering, maar nuttig. ‘In
I een dergelijk overleg is een bete-
i
re afstemming van de zorg moge­
lijk; er kan een beter beeld van de 
thuissituatie van de patiënt wor­
den verkregen; men krijgt een 
beter beeld van wat de eerste- 
lijnsdisciplines te bieden hebben.’
| In zijn algemeenheid kan wor­
den geconcludeerd dat de meeste 
betrokken eerstelijnshulpverleners 
gemotiveerd en enthousiast zijn 
om conform het thuiszorgpro­
gramma te werken. Bij aanmel­
ding van een patiënt voor het 
project reageerden de eerstelijns- 
h nip verleners veelal met: ‘Een
74
dergelijke aanpak kost wel veel 
tijd.’ Maar men is meestal wel be­
reid om mee te werken. Bij de 
evaluatie reageerden de eerste­
lijnshulpverleners vervolgens met: 
‘De kost gaat voor de baat uit.5 
Huisartsen hadden relatief gezien 
de meeste weerstand. Maar ook 
zij zijn in het algemeen achteraf 
positief en sommigen geven aan 
dat zij deze aanpak ook bij ande­
re patiënten(categorieën) willen 
toepassen. Sommige fervente te­
genstanders werden voorstanders, 
omdat zij resultaten zien bij de 
patiënt. Een effect van de nieuwe 
aanpak is dat patiënten minder 
frequent dan voorheen een be­
roep doen op de huisarts; de pa­
tiënt raakt minder in paniek. De 
eerstelijnshulpverleners vinden de 
uitgebreide overdracht vanuit het 
astmacentrum zeer nuttig. ‘H et 
geeft een integrale beschrijving 
van de problematiek van de pa­
tiënt en de interventies die in het 
astmacentrum zijn verricht. Bo­
vendien is het zinvol dat iedere 
betrokken hulpverlener dezelfde 
informatie ontvangt.5 In de mees­
te gevallen is het multidisciplinai­
re overleg tussen astmacentrum 
en eerstelijn door het astmacen­
trum georganiseerd en heeft in de 
huisartspraktijk plaatsgehad (van­
uit het astmacentrum waren de 
longarts en /o f  de zorgcoördina- 
tor aanwezig). Drie keer heeft het 
overleg bij de patiënt thuis plaats­
gevonden. Het voordeel hiervan 
is dat een bepaalde interventie di­
rect met de patiënt op haalbaar­
heid en wenselijkheid kan wor­
den besproken. In veruit de 
meeste gevallen vindt er een ver­
volgoverleg plaats met de eerste­
lijnshulpverleners. Als alles goed 
op de rails staat, wacht men lie­
ver a f De zorgcoördinator houdt 
de vinger aan de pols.
De hulpverleners geven aan dat 
vaak bij de patiënt meer mogelijk 
is dan men van te voren had ge­
dacht. H et gaat 0111 kleine verbe­
teringen bij de patiënt. ‘Je moet 
leren denken in termen van “wat 
kan de patiënt nog” . Vooral in ­
ventief zijn en gericht bezig zijn 
met de hinder die de patiënt thuis 
ondervindt bij zijn activiteiten die 
hij of zij nog graag doet.’ O ok de 
centrale verzorger heeft aandacht 
nodig. Zo is het bij één patiënt 
mogelijk gemaakt dat de partner 
na een jaar eindelijk eens een 
weekend weg kon.
BESCHOUWING
De gesystematiseerde ervaringen 
met het Thuiszorgprogramma- 
Longemfyseem wijzen op positie­
ve effecten. Ten eerste voelen de 
patiënten zich in de thuissituatie 
safer dan voorheen, weten welke 
hulp van wie zij mogen verwach­
ten en worden minder frequent 
en m inder lang opgenom en in 
ziekenhuis of astmacentrum. Ten 
tweede valt het programma een 
positieve evaluatie van hulpverle­
ners te beurt, het programma 
wordt, na enige aarzeling, uitein­
delijk ronduit gewaardeerd.
De evaluaties wijzen op een 
toegenomen kwaliteit van leven 
van patiënten en een toegenomen 
arbeidssatisfactie van hulpverle­
ners. Er is m inder onmacht bij 
beide partijen. Wij achten juist 
dat van cruciaal belang, omdat de 
late fase van longemfyseem zove­
le aanleidingen geeft voor on­
machtsgevoelens. Daarbij komt 
dat het verlies aan kwaliteit van 
leven, het leed dat met deze aan­
doening gepaard gaat, niet alleen 
voor de patiënt ingrijpend en 
omvangrijk is, maar ook voor de 
omgeving. Ook de partner en an­
dere familieleden m oeten de
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PRAKTISCHE PUNTEN
•  Een belangrijk p u n t is eerst na te 
gaan o f  de p a tiën t medicamenteus op­
timaal is ingesteld en hoe de inhalatie-  
techniek is.
•  M en moet in z ich t krijgen in de er­
varen problemen e n /o f  de tekorten die 
door de stoornis z ijn  ontstaan en in de 
oorzaken hiervan: samenhangend met 
het emfyseem, kennistekort, motiva-  
tietekort, vaardigheidstckort o f situ­
ationele factoren.
•  Centraal staat wat de patiënt ze lf  
nog kan en graag wil. Interventies 
moeten zoveel mogelijk aansluiten bij 
en in  overeenstemming z ijn  met de 
dagelijkse activiteiten en persoonlijke 
ivaarden van de patiënt.
•  Essentieel blijft de mantelzorg te 
betrekken bij het analyseren van het 
probleem en het uitvoeren van de in­
terventies; het is zinvo l draagkracht en 
draaglast van de mantelzorg te bespre­
ken.
•  H e t moet de pa tiën t duidelijk zijn  
dat h ij zich bewust is van z ijn  eigen 
verantwoordelijkheid inzake de be­
sluitvorm ing rond de u it te voeren in­
terventies: h ij neem t z e l f  alle beslis­
singen over z i jn  eigen gedrag.
ziekte verwerken en deze een 
plaats geven in hun leven. Naast 
partner of familielid zijn ze ook 
vaak verzorger. De verzorging 
van deze patiënten grijpt diep in 
op het leven van de verzorger. 
N iet alleen door de afname van 
de lichamelijke conditie van de 
patiënt en de vei*an derende rela­
tie met de patiënt, maar ook dooi­
de inspanning en tijdsinvestering 
die de verzorging vergt, kan de 
partner in een toenemend isole­
ment raken. Het programma be­
steedt dan ook veel aandacht aan 
de centrale verzorger. Deze moet 
bijvoorbeeld de mogelijkheid 
krijgen om er af en toe eens uit 
te gaan o f  op vakantie te gaan.
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Voor dit laatste is een opname atie. Niet elke patiënt met long- 
van de patiënt in het astmacen- emfyseem geeft echter sputum 
trum of ziekenhuis niet altijd te op. Het niet honoreren van deze 
vermijden. Toch zou het in de aanvragen zal de patiënt beperken 
toekomst beter zijn als er vol- in zijn zelfredzaamheid. ■ 
doende voorzieningen zijn als 
dagopvang en een ‘zorghotel’, 
waar de zorg van de patiënt tijde­
lijk geheel wordt overgenomen.
Tot slot willen wij opmerken 
dat de financiering van hulpmid­
delen en materialen voor de 
thuisbehandeling in een aantal 
opzichten om een oplossing 
vraagt. Dit betreft de vergoeding 
door de zorgverzekeraar van een 
hometrainer, taxivervoer en aan­
schaf van een accuvernevelaar.
Ook hanteren sommige zorgver­
zekeraars als criterium voor fysio- 
therapeutische behandeling thuis 
dat naast een bepaalde waarde van 
het FEVj er ook hulp moet zijn 
bij sputummobilisatie of -evacu-
Belangsteüenden kunnen  het thu iszorgprogram m a 
o f  het e indrapport  bestellen bij h e t  N ederlands 
Astma Fonds, te le foonnum m er:  0 3 3 -4 9 4 1 H14.
H et  K IT T Z  is een onafhankelijk instituut,  dat ac t ie f  
werkt aan het ontwikkelen van meer en betere m o ­
gelijkheden voor zelfredzaain w onen  eti zorg aan 
huis. bij zelfredzaam w onen  gaat liet om  producten  
die het mogelijk maken dat m ensen  zich zo lang 
mogelijk zelf kunnen redden en geen  beroep hoeven 
te doen op (professinnele) hulp. Bij zorg aan huis 
zijn de activiteiten erop gericht dat behandeling, 
verpleging o f  verzorging thuis veilig en  verantwoord 
kan gebeuren, als dit nod ig  m ocht  blijken.
H e t  K IT T Z  voert in heel N ed e r lan d  o n tw ik k e ­
lingsprojecten uit rond  een drietal th e m a ’s: w onen  
en zelfredzaamheid, tra i ism unle  zorg, chronische 
zieken & chronische-zorggebruikers .  H e t  ins t i tuu t  
heeft een staf die interdisciplinair is samengesteld en 
een brede expertise heeft. De expertise  van het 
K IT T Z  ligt op de volgende terre inen: kwaliteits­
verbetering, innovatie en implementatie .
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stradiol, Indicatie Orale contraceptie. Contra-indicaties Bestaande tromboflebitis 
en trombo-embolische complicaties, diepe tromboflebitis en trombo-embolische 
complicaties in de anamnese, myocardinfarct of cerebrovasculair accident in de 
anamnese of bestaande angineuze^klachten, aangetoond of vermoedelijk mamma- 
carcinoom of oestrogeen-afhankelijk neoplasma, abnormale genitale bloeding door 
onbekende oorzaak, aangetoonde of vermoedelijke zwangerschap, acute en 
ernstige chronische leverafwijkingen, sikkelcel anemie, ernstige diabetes mellitus 
met vasculaire veranderingen, aandoeningen van lipidenmetabolisme, herpes ge- 
stationis, verslechtering van otosclerose tijdens zwangerschap, overgevoeligheid 
voor Harmonet Waarschuwingen/Voorzorgsmaatregelen Sigaretten roken ver­
hoogt de kans op het ontstaan van ernstige cardiovasculaire bijwerkingen door het 
gebruik van orale contraceptiva, vooral bij vrouwen boven de 35 jaar. Bij eerste 
manifestaties van visusstoornissen het gebruik onmiddellijk staken. Ook dient 
navraag te worden gedaan naar de familie-anamnese en het voorkomen van 
stoornissen in het stolUngssysteem. Bij ernstige hypertensie gebruik staken. Lever- 
adenomen kunnen optreden, waardoor dodelijke intra-abdominale bloedingen 
kunnen ontstaan, Vrouwen met hart- of nierafwijkingen, convulsies, migraine, 
diabetes of astma onder zorgvuldige controle houden. Migraine kan ontstaan of 
verergeren. Bestaande leiomyomen van de uterus kunnen in grootte toenemen. Bij­
werkingen Trombo-embolische complicaties, myocardin fa reten, coronaire 
afwijkingen, hypertensie, oogafwijkingen, galblaasafwijkingen, depressies, 
vochtretentie, cholestatische icterus, migraine, hoofdpijn en chloasma. Tijdens de 
eerste maanden: onregelmatige bloedingen en gastro-intestinale stoornissen.
U.R.
VoLledige informatie op aanvraag beschikbaar.
Datum: december 1996.
vaar starters en switchers
Wyeth-Lederle Female Health AHP Pharma BV, Postbus 255, 2130 AG Hoofddorp.
Tijdschi*. v. Huisartsgeneeskunde, jaargang 14, nr. 3, maart 1997 75
